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Manga har noterat att Nyhetsbrevet inte kommer sa
ofta. En del professionella samt manga foraldrar bekla-
gar detta. Vi behover all PEPP, sa en person verksamhet
inom sjukvarden. Detta instammer fordldrar ocksa i. En
del vill forstas inte lasa Nyhetsbrevet da det inte stam-
mer 6verens med deras egen "dvertygelse” om dessa
barns behov.

Vidrmanga verksamma inom omradet cochleaimplantat, som
glads Gver en fantastisk utveckling f6r de som HOR med Cl.
For fordldrar som moter professionella inom habilitering (det
som Barnplantorna garna kallar intervention om den foljer
utvecklingen), forskola, skola och myndigheter med ett annat
forhaliningssatt fran det férgangna dr det naturligtvis bekym-
mersamt. Om barnen inte far utveckla horseln optimalt i barn-
domen kan vuxenlivet se mycket annorlunda ut. Det vet viidag
utifran omfattande klinisk beprévad erfarenhet.

Att bli en aktiv del av vart gemensamma samhalle
aven for barn fodda med dovhet/grav hérselnedsattning
ar idag ingen ouppnaelig drom for nagra fa, utan en
realitet for en majoritet av barn med en utvecklingsbar
horselfunktion.

Tydligt och inspirerande fér manga av oss, men inte alla.
En del tycks se segregering och barns méjligheter att trada ur
sin bekvamlighetszon som en alltfor stor utmaning for barnen
eller de sjélva (professionella) i stravan att erévra kunskap. Att
inte PEPPA barnen ar dock oférlatligt.

Naval, varfér har det varit glest mellan Nyhetsbreven? Det
beror bl.a. pa en rad andra dtaganden i stravan att finna PEPP
pa fortsatt resa pa Kunskapstaget; for barnens skull.

ﬂ Barnplantorna

Riksforbundet for Barn med Cochleaimplantat och Barn med Horapparat

FAKTARESISTENS — FORNEKELSE

Faktaresistens ar ett forhallningssétt som innebdr att man inte
|ater sig paverkas av fakta som talar emot ens egen uppfatt-
ning. En ovilja att acceptera en sanning trots att det finns
bevis for den.

Hur beméter man da faktaresistens? Jag vill gdrna tro att
det handlar om att finna de gemensamma standpunkterna och
att det alltid finns ndgra. Jag ska dock erkdnna att jag finner
detta svarare och svdrare.

Fakta &r att:

e Klinisk beprovad erfarenhet for Cl-behandling av barn idag
ar omfattande.

e Longitudinella kohortstudier (t.ex. LOCHI-studien i
Australien) borde ge vdgledning och ga hand i hand med
klinisk beprévad erfarenhet.

* Alla borde vilja barnens basta och omfamna de méjligheter
dova barn har idag.

Aterkommande publiceras i Barnplantabladet ett antal repor-
tage fran barns, familjers, ungdomars och unga vuxnas vardag.
En vardag som hade sett mycket annorlunda ut om féraldrar
inte hade fattat beslut om Cl och valt horsel- och talsparet.

Anda... Existerar ibland n&gon typ av férnekelse, en typ av
psykologisk férsvarsmekanism dar s.k. sjdlvutnamnda exper-
ter pa dovhet stallts infér ett faktum — cochleaimplantat ger
mojligheter for dagens déva barn att bli en aktiv del av vart
gemensamma samhalle. Det staende argumentet ar alltid: “ja,
men sd bra gar det ju inte for alla”.
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KLINISK BEPROVAD

ERFARENHET KONTRA FORSKNING

Den kliniska beprévade erfarenheten &r idag omfattande. Aven
i senaste numret av Barnplantabladet for nagra veckor sedan
publicerade Barnplantabladet statistik dver denna utveckling.
Det tycks emellertid inte (i vart fall inte i Sverige) finnas ndgon
balans mellan klinisk beprovad erfarenhet och forskning. SPSM
(Specialpedagogiska Skolmyndigheten) tycks fortsatt frenetiskt
leta efter "forskning” for bekraftelse.

Under manga ar har vi i Barnplantorna fortsatt att hanvisa
till australiensiska LOCHI-studien. Det beméts med tystnad.
Markligt da det dr en unik pdgaende longitudinell kohort-
studie. Dr. Teresa Ching deltog och héll ett anférande om
LOCHI-studien nu senast for nagra veckor sedan vid ESPCI 2023
(European Symposium of Cochlear Implant) i Rotterdam. Dar
deltog jag och en handfull andra svenskar for att fa kunskap
och inspiration. Teresa Ching om LOCHI: Understand the LOCHI
study in five minutes.

P& SPSM:s hemsida lyser relevant forskning med sin fran-
varo. Utgangspunkten tycks istéllet vara teckensprak som ett
fungerande sprak for alla. ..

Fragan kvarstar hur SPSM ser pa sin roll i en ny tid? Hur
ser de pa sitt uppdrag? Ar det att tillse att varje barn erbjuds
optimala forutsattningar att utvecklas till sitt basta JAG dven
inkluderad bland horande barn. Eller ar uppdraget att till varje
pris uppratthalla fem regionala specialskolor. Om det kan du
ldsa i min ledare i senaste numret av Barnplantbladet.

Jag kan bara konstatera att stravan bor vara att forskning
och klinisk beprévad erfarenhet gar hand i hand.

ﬂ Barnplantorna
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ESPCI 2023 | ROTTERDAM
likhet med ménga andra symposier avhandlas flera markarer
viktiga for utveckling av horsel och talsprak, t.ex.:

e Foraldrars sprak och kommunikation med sitt barn som en
markor for barnets sprakliga fardigheter, kognitiva utveck-
ling och kommunikativa férmagor.

* Anvandningsgrad av horapparater/Cl.

e Inte bara kvantiteten av sprakligt samspel féraldrar/barn
spelar roll utan dven kvaliteten.

* Nyfoddhetsscreening.

* Tidig intervention (Horapparat/Cl).

Om Lochi-studien som pagar gav dr Teresa Ching en uppda-
tering. | studien ingar:

e Barnvars hérselnedsattning/dévhet diagnostiserades under
tre ars alder.

450 barn ingar i studien. 55 procent &r pojkar.

37 procent har ytterligare funktionsnedsattning.

10 procent ar diagnostiserade med auditiv neuropati.

20 procent ar ifran hem med annat hemsprak an engelska.

Mer om LOCHI-studien for den vetgirige: outcomes.nal.gov.au

For en svensk myndighet, SPSM, tycks detta inte vara intressant
utan pa spsm.se hanvisas till Patrick Kermits forskning i Norge
och “en rapport som kom under hdsten 2021 som visar att trots
stdrkta sprakliga rattigheter i teckensprak &r det farre barn i
Norden som far mdjlighet till sprakutveckling i teckensprakiga
miljGer. Patrick Kermits forskning visar dessutom att det finns
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skillnader i hur samspelet ser ut for barn med hérselnedsatt-
ning beroende pa om de gar i en teckensprakig eller integrerad
skolmiljé. Vi samtalar ocksa om inkludering och behovet av
mera forskning utifran olika perspektiv.” (Kalla: spsm.se)

| Barnplantabladet maj 2022 kritiserades ocksa bristen pa
forskningsférankring pa SPSM:s hemsida. Andé fortsétter SPSM
att hanvisa till ett examensarbete av tva studenter pa special-
lararprogrammet. Las artikeln har!

Pinsamt, eller hur?!

For ett tag sedan var det ett program pa SVT om en rérelse
som kallar sig The Flat Earth Society. 1956 grundades The
Flat Earth Society — organisationen som helt enkelt tror att
jorden ar platt. | och med internet och Youtube har rorelsen
fatt rejalt med luft under vingarna, och man har till och med
en Flat Earth-konferens varje ar i USA.

Hur &r det mojligt att det finns manniskor som tror att jorden
ar platt?!

SPSM tycks i vart fall fortsatta att med statliga medel bedriva
verksamhet som saknar relevans med nutid utifran ett synsatt
att barn med Cl alltid kommer att vara déva i forsta hand.

ESPCI 2023 ROTTERDAM — ANU SHARMA
VISAR VAGEN
Det behéver kanske inte papekas att (som alltid) fanns ingen
representation fran ndgra svenska myndigheter (l&s SPSM) pa
ESPCI 2023.

Professor Anu Sharmas forskning har fokus pa vilken pa-
verkan horselnedsattning har pa hjarnan och hjarnans for-
mdga att reorganisera sig. Det beskrivs dven i den bok som

ﬂ Barnplantorna
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Barnplantorna marknadsfor skriven av dr. Radi Jénsson och
Ann-Charlotte Gyllenram “Grattis du har blivit férélder...”. Dar
anges att “tidig och optimal hérselstimulering dr néadvandig
f6r att sinnesomradena i hjdrnan ska utvecklas och samverka”
(sid. 22).

Aven Carol Flexer frén USA p&pekar “it’s all about the brain”.

Men SPSM hénvisar till Patrick Kermit och hans stallnings-
tagande for teckensprak samt studenters examensarbete.
Pinsamt. Helt enkelt en trosinriktning att déva barn alltid kom-
mer att ha behov av teckensprak och ser sig sjalva som déva.

HJARNAN - USE IT OR LOOSE IT
Apropa ovanstaende.. Visste du att hjarnan ar ungefar lika stor
som om du knyter dina bada ndvar och haller dem mot varan-
dra. Den véger ungefar lika mycket som ett mjolkpaket. Visst
ar det fascinerande att hjarnan rymmer allt du kant, upplevt
och lart dig. | hjarnan ligger allt och den ar samtidigt den mest
komplexa struktur vi kanner till och férbrukar dessutom inte
mer energi an en glodlampa sags det.

Lange visste vi inte s& mycket om hjarnan, men idag vet
vi mycket mer och det ar fa som ifrdgasatter detta. Frdgan
ar emellertid om kunskapen inom omradet horsel och sprak
anvands for att utveckla interventionsverksamheterna. Vilken
information far féraldrar till barn med hérselnedsattning? Pa
vilket satt utnyttjas kunskapen om hjérnan for pedagogiskt
utvecklingsarbete i specialskolan eller inom SPSM?

Ingen har fler kopplingar (neuroner) i hjarnan an en nyfédd
bebis. Efter fodseln forsvinner successivt kopplingar mellan
hjarnans celler. Nyfddda hérande barn ar alla sprakgenier och
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har darmed optimala férutséttningar for att ldra sig tala t.ex.
flytande kinesiska utan brytning forutsatt att barnet vaxer upp
i en milj6 ddr man talar kinesiska. Att lara sig tala kinesiska
(utan brytning) i vuxen alder for en svensk t.ex. ar i princip
omdjligt for de flesta. Det hela handlar om att det finns vissa
ljud i kinesiska t.ex. som inte finns i svenska spraket. Hjarnan
forlorar formagan att hora dessa ljud redan pa smabarnsstadiet
nar hjarnans kopplingar, som har kapacitet for att hantera dessa
ljud, sorteras bort om barnet inte exponeras for kinesiska. Far
du inte hora tidigt for att utveckla ditt modersmal stangs dorren
till dessa neurologiska kopplingar for alltid. Med andra ord sd
vet vi att den s.k. “plasticitetsknappen” hos nyfodda ar pa
hela tiden — det ar den period som hjarnbarken kan utvecklas
och specialiseras. Uttrycket “use it or lose it” (Carol Flexer)
borde vara vdgledande for horselhabiliteringens och berérda
myndigheters arbete.

BARNPLANTABLADET MAJ 2023
Om du finns med pa Barnplantornas sandlista for
Barnplantabladet bor du ha fatt tidningen i dagarna. Samtidigt
ska majnumret 2022 finnas pa var hemsida inom kort.

| detta nummer kan du ldsa om fyra individer i olika aldrar
som hér med Cl. Josef som jobbar som journalist pa Sveriges
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Radio i Vasterds. Hans horsel ar ju naturligtvis ytterst viktig
for honom. Likaval ar hérseln viktig for Nick som ar AT-Iakare
pa Sahlgrenska/SU i Goteborg. Olle och Hugo ér tvillingar,
bada bilateralt Cl-hérande. De gar i férskola hemmavid och ar
fortsatt beroende av att mamma och pappa fattar kloka beslut
angdende sprak och utmaningar m.m. for dem. Du kan lasa
om vad Barnplantornas Cl-statistik visar oss samt strategier
for heltidsanvandning, ytterst viktigt.

Ordférandes ledare ar extra lang.

Du har din sommarlasning garanterad i hdngmattan eller
nagon annanstans. Ett projekt planeras i host, viktigt for alla
barn. Inget mer avsl6jas om det nu utan aven jag ska slappai
hangmattan men dven tanka pa nasta projekt for barnens skull.

Apropa att trada ur sin bekvamlighetszon lyssna pa Nalle Puh!
VISDOMSORD
“Du &r modigare &n du vet, starkare an du tror och klokare an

du forstar.” INALLE PUH

Trevlig sommar!
Ann-Charlotte Gyllenram
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